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Uprzejmie informuje, ze w zwiazku z reportazem wyemitowanym przez stacje TVN24
w dniu 23.04.2010 r. pt. ,,14,5-latek za mlody na leczenie stwardnienia rozsianego™, Biuro
Rzecznika Praw Pacjenta zainteresowalo si¢ zagadnieniem dostepu dzieci ponizej szesnastego
roku zycia, cierpigcych na stwardnienie rozsiane, do leczenia preparatem interferon beta.

Leczenie oséb cierpigcych na stwardnienie rozsiane preparatem interferon beta
zapewniony jest przez Narodowy Fundusz Zdrowia w ramach programu terapeutycznego
(lekowego): Leczenie stwardnienia rozsianego interferonem beta, realizowanego w oparciu
0 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 30 sierpnia 2009 r. w sprawie Swiadczen
gwarantowanych z zakresu programéw zdrowotnych (Dz. U. z 2009 r. Nr 140, poz. 1148
z pozn. zm.). Niestety w programie tym nie moga uczestniczy¢ pacjenci ponizej 16. roku
zycia.

Leczenie dzieci ponizej 16. roku zycia jest mozliwe jedynie na calkowita
odpowiedzialnos$¢ rodzicow oraz bez refundacji kosztow zwiazanych z prowadzeniem terapii.
Zachorowania na stwardnienie rozsiane u dzieci z kazdym rokiem budzi wicksze
zainteresowanie. Dotychczas przekazywana interpretacja okolicznosci przyjecia kryteriow
kwalifikacji do leczenia stwardnienia rozsianego interferonem beta w ramach finansowanego
przez NFZ w br. programu terapeutycznego pn. ,Leczenie stwardnienia rozsianego
interferonem beta” i pominigcie w tym dzieci ponizej 16. r. z., odnosila si¢ do opisu tego

programu, w ktorym okreslono granicg wieku - powyzej 16. r. z. — jako jedno z wymaganych




kryteriow kwalifikacyjnych do rozpoczecia terapii SM interferonem beta. Kryterium to
zostalo okreslone we wskazaniach rejestracyjnych do stosowania interferonu beta i wynika
z faktu nieprzeprowadzenia badan dotyczacych skutecznosci i bezpieczenstwa stosowania
tego produktu leczniczego u dzieci ponizej 16. r. z. Tymczasem wg opinii klinicystow,
o ktére zwrécilo si¢ Biuro Rzecznika Praw Pacjenta, jak rowniez praktyki klinicznej
stosowanej w krajach Unij Europejskiej, sposrod lekow immunomodulujacych tylko

interferony sa dopuszczone do stosowania u dzieci od 12. roku zvcia.

Skutki braku refundacji leczenia dzieci mozna przewidzie¢. U nieleczonego
I3-letniego dziecka przez kilka lat choroby moze doj$¢ do utrwalenia si¢ takiego stopnia
niesprawnosci, ktory uniemozliwi mu zakwalifikowanie sig, juz jako 16-letniemu pacjentowi,
do programu lekowego NFZ. W przekonaniu Rzecznika Praw Pacjenta nieleczonemu dziecku
odbiera si¢ szans¢ na terapig spowalniajaca postep choroby, jednoczesnie pozbawia podania
zalecanych jako jedyne mozliwe w ich stanie klinicznym leki.

Majac na uwadze wyjatkowy charakter zagadnienia, wydaje si¢ stusznym przyjecie
rozwigzan prawnych, ktére beda chronié¢ i zabezpieczaé pacjenta poprzez warunkowanie
stosowania takiego leczenia od sytuacji, w ktérej rokowania beda mialy zasadnicze znaczenie
dla ratowania zycia dziecka, a przewidywane osiagnigcie korzystnego celu i sposéb
przeprowadzenia tej terapii beda zgodne z aktualng wiedza medyczna.

Zwracam si¢ z uprzejma prosbg do Pani Minister o zainteresowanie problemem.




